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IZVLEČEK    
 
Uvod: Kronična bolezen spremeni življenje tako kronično bolnemu otroku kot njegovi 
družini. Kronično bolan otrok in njegova družina potrebujeta informacije o sami kronični 
bolezni, zdravljenju in zdravstveni negi. Namen: Namen diplomskega dela je s pregledom 
literature ugotoviti, zakaj je pomembno sodelovanje medicinske sestre z družino kronično 
bolnega otroka in kako pomembna je vloga družine pri kronično bolnem otroku. Metode: 
V diplomskem delu je uporabljena opisna metoda dela s sistematičnim pregledom 
znanstvene literature. V analizo člankov je zajeto desetletno časovno obdobje od leta 2006 
do 2016, z izjemo 5 starejših člankov, ki bistveno pripomorejo k vsebini diplomskega dela. 
Najdena literatura je v slovenskem in angleškem jeziku in najdena s pomočjo podatkovnih 
baz CINAHL with Full Text, ERIC, Medline in Cochrane. V obravnavo je podrobneje 
vključenih 30 člankov. Razprava in zaključek: Pregled literature je pokazal, da ima 
družina pomembno vlogo pri kronično bolnem otroku, kot tudi sodelovanje medicinske 
sestre z družino kronično bolnega otroka. Pomen sodelovanja medicinske sestre z družino 
kronično bolnega otroka je v tem, da družini nudi pomoč in oporo. Medicinske sestre 
morajo starše naučiti kakovostne zdravstvene nege za dobro počutje njihovega kronično 
bolnega otroka. Pri kronično bolnem otroku se to kaže kot napredovanje v zdravljenju in 
zdravstveni negi. Starši kronično bolnega otroka se lažje spopadajo s kronično boleznijo, 
stresom in so manj obremenjeni.  
 





Introduction: Chronic illness changes live of chronic illed child and also affect his or her  
family. Child with chronic illness and his or her family need information about chronic 
illness itself, treatment and nursing. Purpose: The purpose of the diploma paper is to 
review the literature and to find out the importance of the cooperation between nurses and 
family with a child with a chronic illness and how important is the family role with a child 
with chronic illness. Methods: Descriptive method work with systematic review of 
scientific literature has been used in this diploma paper. The analysis of articles covers 
time period between 2006 and 2016 with the exception of 5 older articles which 
importantly contributes to this diploma paper. All literature is in Slovene or in English 
language and has been found with the data base of CINAHL with Full Text, ERIC, 
Medline in Cochran. Discussion and conclusion: A literature review has shown that 
family has important role when dealing with child with chronic illness and also 
cooperation between nurses and family with a child with a chronic illness. The importance 
of cooperation between nurses and family with a child with a chronic illness reveals in 
help and support to the family. Nurses have to learn the parents quality nursing care for the 
welfare of their chronically ill child. This can be seen in treatment and nursing care for 
child with chronic illness. Parents with child with chronic illness easily cope with chronic 
illness, stress and are less loaded.  
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Vsaka bolezen prizadene človeka in predstavlja veliko preizkušnjo za posameznika, 
posebej če gre za otroka, ki je zbolel za kronično boleznijo. Bolezen v tem primeru vedno 
pomeni preizkušnjo in velik stres za celotno družino. Starši si prizadevajo, da bi njihov 
kronično bolan otrok napredoval v zdravljenju in mu želijo zagotoviti kakovostno življenje 
s kronično boleznijo (Woodgate et al., 2015). Tudi Rosland in sodelavci (2012) so 
ugotovili, da ima družina velik vpliv na zdravljenje in zdravstveno nego kronično bolnega 
otroka. 
Kronična bolezen je počasi napredujoča bolezen, ki traja dlje kot tri mesece. Nekatere 
izmed kroničnih bolezni so: astma, rak, srčne bolezni, cerebralna paraliza, prirojene 
bolezni, cistična fibroza, epilepsija, gastrointestinalne motenje, hematološke bolezni, 
juvenilni revmatoidni artritis, vnetna črevesna bolezen. Omejitve in odsotnost zaradi 
zdravljenja pri kronično bolnem otroku pogosto privedejo do čustvenih, kognitivnih in 
vedenjskih težav, kar se pri otrocih kaže z nizko samopodobo, imajo težave s pozornostjo, 
socialno neprilagojenostjo in umikom v samoto (Martinez, Ercikan, 2008; Anderson, 
Davis, 2011). 
Raziskave so pokazale, da potrebujejo starši in drugi družinski člani kronično bolnega 
otroka nek oprijem, da je izpolnjena njihova potreba po informacijah in pomoči; želijo 
občutek nadzora za soočanje z novo realnostjo, kar pa pogosto dobijo prav pri medicinski 
sestri (Kepreotes et al., 2010). Medicinske sestre lahko pomagajo družini, da sprejme in se 
sooči z boleznijo otroka, hkrati pa so ključna vez med starši in drugimi člani zdravstvenega 







Glavni namen diplomskega dela je opisati pomen sodelovanja medicinske sestre z družino 
kronično bolnega otroka. 
Cilj diplomskega dela je opisati: 
- vlogo družine pri zdravljenju kronično bolnega otroka; 




3 METODE DELA 
 
Diplomsko delo je teoretične narave, uporabljena je deskriptivna ali opisna metoda dela in 
temelji na pregledu znanstvene literature. Iskanje literature je bilo opravljeno v slovenski 
bazi podatkov COBIS.SI, v knjižnici Zdravstvene fakultete v Ljubljani, kje so bile iskane 
knjige in zborniki predavanj v skladu z vsemi zastavljenimi kriteriji in ključnimi besedami. 
Preko oddaljenega dostopa Digitalne knjižnice Univerze v Ljubljani so bile pregledane tudi 
tuje podatkovne baze: CINAHL with full text, Medline, ERIC in Cochrane. Na 
posameznih bazah podatkov je bilo z upoštevanjem iskalnih kriterijev najdenih naslednje 
število zadetkov: Cinahl 13 enot, Medline 32 enot, ERIC 2 enoti, Cochrane 2 enoti, 
Slovenska pediatrija 3 enote in na ostalih bazah podatkov 11 enot. Uporabljene so bile 
ključne besede: zdravstvena nega/ health care, zdravljenje/ treatment, pomoč/ help, 
funkcija družine/ family function, medicinska sestra/ nurse, sodelovanje/ cooperation, 
družina/ family, kronična bolezen/ chronic illness, otrok/ children, vloga družine/ the role 
of the family, zdravstvena nega otroka/ pediatric nursing, zdravje v družini/ family health, 
odnosi medicinska sestra-starši/ nurse-parents relations, izobraževanje staršev/ parent 
education. Vključena je bila literatura, ki je vsebovala opis vloge družine in posameznih 
družinskih članov na kronično bolnega otroka in sodelovanje staršev in medicinskih sester 
pri kronično bolnem otroku. Pregled literature je trajal od maja 2016 do septembra 2016. 
Pri izboru literature so bili postavljeni naslednji kriteriji: recenzirani strokovni in 
znanstveni članki z dostopnostjo do celotnega besedila članka, omejitev na članke, 
objavljene v slovenskem in angleškem jeziku in starost člankov: od leta 2006 do leta 2016, 
s poudarkom na novejši literaturi. Izborni kriteriji so temeljili na dostopnosti, vsebinski 
ustreznosti in aktualnosti članka. Izključitveni dejavniki, ki so recenzirali izbiro člankov, 
so dvojniki, akutne bolezni otrok, otroci starejši od 18 let, drugi tuji jeziki in starejši članki 
od leta 2006. Končni izbor člankov je bil oblikovan po pregledu naslovov in izvlečkov. 
Glede na postavljene kriterije je podrobneje vključenih 30 relevantnih člankov, med njimi 




4 V DRUŽINO USMERJENA SKRB 
 
V zadnjih desetletjih se strokovnjaki, ki v zdravstvenem sistemu delajo s kronično bolnimi 
otroki in njihovimi družinami, vse bolj zavedajo pomena podpore, ki jo potrebuje družina, 
ko se sooča s kronično bolnim otrokom. Tako se je začel pojavljati in uveljavljati koncept 
obravnave kronično bolnih otrok, ki je usmerjen v družino (Groleger, Vidmar, 2015). 
Medtem ko je koncept v družino usmerjene skrbi široko razširjen in uporabljen v praksi, pa 
mu primanjkuje jasna definicija.  
Koncept v družino usmerjene skrbi pri kronično bolnem otroku se je razvil iz koncepta 
zdravstvene oskrbe na domu. Zdravstvena oskrba na domu je bila definirana kot primarna, 
osnovna, učinkovita in stalna oskrba kronično bolnega otroka s strani njegove družine 
(Pettoello-Mantovani et al., 2009). 
Koncept v družino usmerjene skrbi se uporablja predvsem v pediatriji in je najboljši način 
za oskrbo kronično bolnega otroka v bolnišnici. Smith in sodelavci (2002) navajajo 
definicijo koncepta v družino usmerjene skrbi kot strokovne pomoči zdravstvenih delavcev 
kronično bolnemu otroku in njegovi družini. Zdravstveni delavci sodelujejo in vključujejo 
družino v proces zdravljenja in zdravstvene nege kronično bolnega otroka. Odnos med 
zdravstvenimi delavci in družino kronično bolnega otroka se vzpostavi na osnovi pogajanj. 
V nasprotju s prejšnjo definicijo Shields in sodelavci (2006) definirajo koncept v družino 
usmerjene skrbi kot način oskrbe, kjer so vsi člani družine kronično bolnega otroka deležni 
zdravstvene oskrbe. Starši kronično bolnega otroka imajo aktivno vlogo pri zdravstveni 
negi svojega otroka v bolnišnici. V koncept družino usmerjene skrbi je vključena tudi 
medicinska sestra, ki je pomemben člen zdravstvene nege kronično bolnega otroka. Naloge 
medicinske sestre pri tem so pomoč, sodelovanje, učenje intervencij zdravstvene nege in 
svetovanje družini kronično bolnega otroka (Higham, Davies, 2012; Caruana, 2008). 
Kot pišejo Pettoello-Mantovani in sodelavci (2009) in  Khangura in sodelavci (2015) so v 
Evropi nastale nove definicije koncepta v družino usmerjene skrbi, ki poudarjajo 
sodelovanje med vsemi družinskimi člani in člani zdravstvenega tima, kar je najboljši 
način za uspešno zdravljenje pri kronično bolnem otroku. Raziskovalci so tudi ugotovili, 
da je zdravstvena nega, usmerjena v družino in kronično bolnega otroka, dobro razvita pri 
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otrocih, ki imajo diabetes, manj pa pri otrocih z downovim sindromom in drugimi 
kroničnimi boleznimi. 
Družino sestavljajo posamezniki, ki delujejo na tak način, da se čutijo povezani kot 
družina. Zdravstveni delavci ne smejo zanemariti znanja in sposobnosti družine pri oskrbi 
kronično bolnega otroka. Pomen koncepta v družino usmerjene skrbi je v tem, da družina 
kronično bolnega otroka postane del zdravstvenega tima. Skupaj želijo doseči kakovostno 
zdravstveno nego in zdravljenje za kronično bolnega otroka. Vsebovati mora zdravstveno 
vzgojo, osebne potrebe kronično bolnega otroka in njegove družine in vključitev takega 
otroka in njegove družine kot enakovrednega partnerja pri zdravljenju in zdravstveni negi. 
Koncept v družino usmerjene skrbi pri kronično bolnem otroku je stalen proces 
prilagajanja kronični bolezni (Williams, 2006; Kitchen, 2005; Arestedt et al., 2014). 
Kuo in sodelavci (2012) opisujejo koncept v družino usmerjene skrbi kot odnos med 
družino in zdravstvenimi delavci. Veliko zdravstvenih ustanov in bolnišnic ima sprejete 
svoje standarde v družino usmerjene skrbi, ki pa se v zdravstveni negi še vedno premalo 
uporabljajo. Do nesporazuma prihaja, ker ni točno določene definicije koncepta v družino 
usmerjene skrbi, tako ga zdravstveni delavci v praksi ne znajo izvajati. Potrebno je tudi 
razumeti koncept v družino usmerjene skrbi. Pri konceptu je najpomembnejše sodelovanje 
in skupno odločanje zdravstvenih delavcev in staršev kronično bolnega otroka. 
Feeg in sodelavci (2015) v raziskavi opisujejo razlike v zdravstveni negi in dojemanju 
koncepta v družino usmerjene skrbi pri kronično bolnem otroku med tremi državami: 
Združenimi državami Amerike, Avstralije in Turčije. V Združenih državah Amerike imajo 
zdravstveni delavci v bolnišnici boljši odnos in posvečajo večjo skrb kronično bolnim 
otrokom kot njihovim staršem, čeprav delajo po konceptu v družino usmerjene skrbi. S 
sprejemom kronično bolnega otroka v bolnišnico sprejmejo tudi enega od staršev bolnega 
otroka. Koncept v družino usmerjene skrbi so razširili z otroka tudi na starše. Z vključitvijo 
in uporabo koncepta v družino usmerjene skrbi pri kronično bolnem otroku se tako izvaja 
kakovostnejša zdravstvena oskrba. Vpliva pa tudi na boljše izide zdravljenja. V Avstraliji 
imajo zdravstvo razdeljeno na zasebno in javno. V raziskavo so bile vključene bolnišnice 
iz javnega zdravstva, ki ga financira država. Tudi v Avstraliji manjka jasna definicija 
koncepta v družino usmerjene skrbi pri kronično bolnem otroku. Zdravstveni delavci imajo 
boljši odnos s kronično bolnimi otroki kot z njihovimi starši. V Turčiji starši lahko 
ostanejo s svojim kronično bolnim otrokom v bolnišnici, razen na intenzivnem oddelku. 
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Koncepta v družino usmerjene skrbi pri kronično bolnem otroku medicinske sestre ne 
znajo uporabljati v praksi zdravstvene nege. Medicinske sestre in zdravstveni delavci se o 
konceptu v družino usmerjene skrbi ne izobražujejo. Zaradi preobremenjenosti medicinske 
sestre oskrbo kronično bolnega otroka prepustijo materam. Poleg razlik med državami, ki 
so predstavljene v tej študiji, moramo upoštevati tudi politiko, izobraževanje in institucije 
ter prepričanje, da se zdravstveni delavci morajo bolj posvečati kronično bolnemu otroku 
oziroma družini kronično bolnega otroka. Pomembno je izobraževanje zdravstvenih 
delavcev o konceptu v družino usmerjene skrbi pri kronično bolnem otroku. Medicinske 
sestre morajo sodelovati s starši kronično bolnega otroka in jih vključiti v proces 
zdravstvene nege. Izobraževanje, delavnice in sodelovanje z ostalimi člani zdravstvenega 
tima je edini pravi način, da bodo medicinske sestre izvajale zdravstveno nego po konceptu 
v družino usmerjene skrbi (Coyne et al., 2011). 
Napisane so torej številne definicije koncepta v družino usmerjene skrbi, ni pa točno 
določene in končne definicije. Še vedno se pojavljajo razlike med teorijo in prakso. 
Sodelovanje med zdravstvenimi delavci in družino kronično bolnega otroka je predpogoj 
za uspešno izvajanje koncepta v družino usmerjene skrbi v praksi zdravstvene nege 






5 VPLIV KRONIČNE BOLEZNI NA DRUŽINO 
 
Kronična bolezen prizadene in spremeni otrokovo življenje, vendar pa je znanje v 
pediatriji, zdravstveni negi, medicini in kirurgiji tako napredovalo, da zmeraj več otrok 
kakovostneje živi s kronično boleznijo (Andreson, Davis, 2011). Kronična bolezen je 
bolezen, s katero se mora otrok in njegova družina naučiti živeti (Lundman, Jansson, 
2007). Omejitve in odsotnost zaradi zdravljenja pogosto privedejo do čustvenih in 
vedenjskih težav, kar se pri otrocih kaže z nizko samopodobo, nekateri imajo težave s 
pozornostjo, socialno neprilagojenostjo in umikom v samoto. Strah in negotovost, ki se 
pojavita pri kronično bolnem otroku, pogosto nista posledica kronične bolezni, ki ga 
prizadene. Spremembe in posledice v vsakdanjem življenju, ki jih bo prinesla kronična 
bolezen, so velika skrb in strah kronično bolnega otroka (Lundman, Jansson, 2007). 
Scholten in drugi avtorji (2011) so mnenja, da se je potrebno osredotočiti individualno na 
posameznega otroka s kronično boleznijo in ne na posebnosti skupin otrok s kronično 
boleznijo.  
Dejavniki, ki vplivajo na kakovost življenja otrok, so: otrokovo splošno spoprijemanje z 
neznanjem o bolezni, otrokova samopodoba, stres staršev, interakcija med starši in 
kronično bolnim otrokom in ranljivost staršev. Rezultati študij, ki so jih preučevali 
Woodson in drugi avtorji (2015), so pokazali, da ima negativno spoprijemanje otroka s 
kronično boleznijo in zdravljenjem škodljive posledice na družino kronično bolnega 
otroka, na medicinske sestre in druge zdravstvene delavce. Negativni vpliv na delovanje 
družine je odvisen tudi od starosti, pri kateri je otrok zbolel za kronično boleznijo. Starejši 
otroci imajo večje težave s soočanjem s kronično boleznijo kot mlajši. Spremembe na 
telesu, omejitve in drugačnost od sovrstnikov zaradi kronične bolezni prizadene starejše 
otroke. Vsi, ki sodelujejo v procesu zdravljenja kronično bolnega otroka, morajo znati 
nadzorovati in obvladati kronično bolnega otroka in sodelovati z drugimi strokovnjaki, 
kadar pride do duševne stiske otroka (Woodson et al., 2015). Pri otroku s kronično 
boleznijo se pogosto pojavijo psihične težave. Pomembno je, da medicinska sestra opozori 
starše, naj bodo pozorni na spremembe pri kronično bolnem otroku. Vsaka negativna 
sprememba in potreba po prilagoditvi kronično bolnega otroka lahko vpliva na zdravljenje, 
zdravstveno nego in sam potek kronične bolezni (Gorenc, 2013). 
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Kronično bolan otrok se drugače privaja na kronično bolezen kot njegova družina, 
predvsem starši. Najpogostejša metoda staršev je, da so aktivni s svojimi kronično bolnimi 
otroki in odvračajo njihovo pozornost in osredotočenost na zdravstveno stanje. Vključitev 
staršev v zdravstveno nego sprosti otrokova čustva in občutek utesnjenosti zaradi stresa. 
Otroci se tako lažje spopadajo z bolečino, zdravstvenimi postopki, zdravstveno nego in s 
samim bivanjem v bolnišnici. Kronično bolnega otroka lahko starši zamotijo z igranjem z 
njegovimi najljubšimi igračami, petjem, barvanjem, gledanjem televizije in uporabo 
mobilnih telefonov. Nežen dotik, pogovor in masaža so druge najpogostejše metode, ki jih 
uporabljajo starši, da pomirijo svojega otroka. Terapevtska storitev v bolnišnici, kot so 
delovna terapija, psihoterapija, so dodatne dejavnosti, ki pripomorejo k fizičnemu 
okrevanju in zagotavljajo čustveno podporo otroku in staršem (Woodson et al., 2015). Ko 
otroci vstopijo v adolescenco, je njihovo zanimanje za zdravstveno stanje slabše, kar lahko 
privede do škodljivih posledic, poslabšanja zdravstvenega stanja oziroma nenapredovanja 
v zdravljenju (Ramelet et al., 2014). 
Fizična aktivnost je ena najpomembnejših pozitivnih dejavnikov za otrokovo fizično, 
čustveno in socialno zdravje ter dobro počutje. Kronično bolnega otroka želijo starši in 
drugi pogosto zaščititi pred športom in ga spodbujajo k aktivnostim, pri katerih ni fizično 
aktiven. Sestavni del otrokovega razvoja je telesna aktivnost, zato bi možnost in priložnost 
za sodelovanje v telesni aktivnosti morali imeti vsi otroci, tudi kronično bolni in otroci s 
posebnimi potrebami. Telesna aktivnost je povezana z navezovanjem socialnih stikov, z 
občutkom pripadnosti ekipi, izražanjem čustev otrok, miselnim procesom in zabavo. Starši 
kronično bolnega otroka težko zagotovijo, da je njihov otrok telesno aktiven. Pri nekaterih 
kroničnih boleznih morajo biti otroci opremljeni s pripomočki in obiskovati ustrezno 
opremljene telovadnice, do katerih jih morajo pripeljati starši (Fereday et al., 2009). Kljub 
napredni tehnologiji in nenehnim spremembam v izobraževanju imajo kronično bolni 
otroci pogosto težave pri učenju. Izobraževanje je do neke mere prilagojeno otrokovemu 
zdravstvenemu stanju, vendar premalo (Kay, Elam, 2011). Martinez in Ercikan (2008) sta s 
pregledom literature ugotovila, da imajo kronično bolni otroci v šoli težave predvsem s 
spretnostjo in matematiko.     
Družine ne povezujejo samo ljubezen, sreča, lepi trenutki in dogodki, temveč tudi bolezen 
in smrt. Interakcija v družini je zelo pomembna, dobri in slabi dogodki enega člana 
vplivajo na vse ostale člane družine. Pomembno je, da otroci in odrasli razvijajo svoje 
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individualne potenciale in skupno pomoč. Nekaterim družinam so v veliko pomoč tudi 
sorodniki in prijatelji. Z njimi se lahko pogovarjajo, jih obveščajo o poteku bolezni, svoji 
nemoči in negotovosti. Seveda, če so pripravljeni na tak način sodelovati in se vključiti v 
dinamiko družine. Družine, ki o bolezni svojega otroka ne želijo govoriti na široko, je prav, 
da se o tem pogovorijo s svojimi sorodniki (Juul, 2010).  
Sprememba enega člana družine vpliva na vse ostale člane družine, saj družina deluje kot 
sistem in celota. Komunikacija v družini se pogosto spremeni zaradi kronično bolnega 
otroka, stresa in obremenitve. Družina ne sme pozabiti na medsebojno komunikacijo, 
čeprav je to pogosto težko, predvsem zaradi obremenitve staršev in pomanjkanja časa. 
Pomembno je, da bratje in sestre kronično bolnega otroka povedo svoje skrbi in potrebe 
(Branstetter et al., 2008). 
Na splošno je znano, da socialna podpora družine in njena vloga pri zdravljenju kronično 
bolnega družinskega člana pozitivno vpliva na zdravljenje. Rezultati raziskave, ki se je 
ukvarjala s proučevanjem posebnih oblik in načinov komuniciranja s kronično bolnim 
družinskim članom, so pokazali, da so zanašanje družine na lasten prispevek k zdravju 
kronično bolnega otroka, osebni dosežki, družinska povezanost in pozorno odzivanje na 
kronično bolezen, povezani z napredovanjem v zdravljenju kronično bolnega otroka 
(Rosland et al., 2012). 
Kronična bolezen otroku spremeni navade in življenje celotne družine. Družina mora 
ponovno vzpostaviti ali dodati nova pravila, spremeniti ritem življenja. Družina se mora 
sprememb zavedati, ne sme pa pozabiti na ostale družinske člane in njihove vloge. O 
spremembah in sami kronični bolezni se morajo med seboj veliko pogovarjati (Williams et 
al., 2009). 
Vsaka bolezen, ki prizadene kateregakoli člana družine, močno vpliva na celotno družino, 
najbolj pa to velja, ko so bolni otroci (Smith et al., 2013). Vsaka dolgotrajnejša bolezen ali 
pa kronična bolezen pomeni za družino velik stres, negotovost, ki bo bistveno spremenila 
življenje otroka in celotne družine, saj zahteva novo prilagoditev in soočanje z novim 
načinom življenja.  
Družina in otroci so tako soočeni s stresom, ko se pojavi kronična bolezen pri otroku. 
Takrat je pomembna družinska trdnost, ki je pokazatelj pozitivnega delovanja družine, 
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sodelovanje med družinskimi člani, soočanje s stresom in iskanje rešitev za probleme, ki 
jih je prinesla kronična bolezen (Woodson et al., 2015).  
Zdravstvena nega in ohranjanje družinskega življenja sta dva glavna izziva za starše 
kronično bolnega otroka (Panicker, 2013). Otroci s kronično boleznijo in njihove družine 
se soočajo z vseživljenjskim zdravljenjem, nenehnimi obiski bolnišnic, odsotnostjo in 
omejitvami zaradi zdravstvenih postopkov in posegov ter negotovostjo glede prihodnosti.  
Podpora staršev kronično bolnemu otroku pozitivno vpliva na otroka, saj zmanjša raven 
stiske med zdravstvenimi postopki, posegi in poveča psihosocialno prilagoditev pri 
kronično bolnem otroku. Do težav in prilagajanja prihaja pri nekaterih starših, ki nenehno 
želijo svoje kronično bolne otroke zaščititi in nadzorovati. Pomembno je izobraževanje 
staršev in sodelovanje med zdravstvenimi delavci in družino kronično bolnega otroka. 
Starše je potrebno naučiti in spodbuditi, da se pogovorijo s svojimi otroki o kronični 
bolezni in poteku zdravljenja, negativnih čustvih, do katerih pride med potekom 
zdravljenja, prilagajanjem in drugačnostjo od vrstnikov. Pomembna je tudi motivacija 
kronično bolnega otroka s strani staršev pri jemanju predpisane terapije in izvajanju 
predpisanih vaj (Sholten et al., 2011; Smith et al., 2013).  
Naloga staršev je, da kronično bolnemu otroku omogočijo razvoj in krepitev duševnega 
zdravja. Starša si v družini s kronično bolnim otrokom pogosto razdelita vloge tako, da oče 
služi denar in se počuti vrednega zunaj družine, starševsko vlogo prevzame mati in se 
počuti vredno znotraj doma. Pomembno je, da gradita na osebnem odnosu in si znata 
postaviti meje med zahtevami, ki jih prinaša kronična bolezen, in lastnimi potrebami (Juul, 
2010). Panicker (2013) poroča, da so mame kronično bolnega otroka morale spremeniti in 
oblikovati lasten način komunikacije z zdravstvenimi delavci, ker pred tem niso bile 
slišane. Čustvene in duševne težave so značilne za matere kronično bolnih otrok. Po drugi 
strani pa nekateri drugi avtorji poročajo o starših, ki so se dobro prilagodili na svoje 
življenjske okoliščine, povezane s kronično bolnim otrokom, in ne občutijo izrazito 
negativnih posledic in dobro delujejo kot družina (Groleger, Vidmar, 2015). V primerjavi z 
materami imajo očetje sekundarno vlogo pri skrbi za zdravje svojega otroka. Kot primer je 
bila narejena raziskava, ki je iskala odgovor na vprašanje, kdo ima najpomembnejšo vlogo 
pri zdravstveni skrbi za kronično bolnega otroka. Le 11 odstotkov vprašanih je odgovorilo, 
da ima najpomembnejšo vlogo oče. Matere pa so bile spoznane za prve osebe, ki imajo 
najpomembnejšo vlogo pri skrbi za zdravje otroka (Blumberg et al., 2004).  
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Kako moški vidijo svojo vlogo očeta, svoj odnos z materjo otroka in načini, s katerimi so 
očetje povezani s svojimi otroki, je dolgoročen cilj raziskovalcev, ki se zanimajo za 
spodbujanje očetov, da prevzamejo pozitivno očetovsko vlogo v družini. Vloga, ki jo imajo 
običajno očetje pri skrbi za nego otroka, obsega: obiskovanje kronično bolnega otroka v 
bolnišnici in spremstvo pri ambulantnih pregledih otroka. Očetje, ki imajo kronično 
bolnega otroka, so veliko bolj vključeni v samo zdravstveno nego otroka kot očetje zdravih 
otrok (Isacco, Garfield, 2010). Vloga očeta kronično bolnega otroka postaja vse bolj 
enakovredna vlogi mame. Očete se spodbuja in vključuje v proces zdravljenja kronično 
bolnega otroka (Higham, Davies, 2012). 
Na starše kronično bolnega otroka pogosto gledamo kot na dobre starše. Starši si 
prizadevajo, da bi njihov kronično bolan otrok napredoval v zdravljenju in mu želijo 
zagotoviti kakovostno življenje s kronično boleznijo (Woodgate et al., 2015). Starši, ki 
imajo kronično bolnega otroka, so podvrženi večji nevarnosti zaradi stresa, vznemirjenosti, 
depresije in zlorabe alkohola, kar lahko vpliva na njihovo starševsko vlogo, na sam odnos 
med staršema in na odnos do drugih otrok. Dobro počutje kronično bolnega otroka, vpliv 
staršev na kronično bolnega otroka in soočanje staršev s kronično boleznijo pomembno 
vpliva na potek zdravljenja in zdravstveno nego kronično bolnega otoka. Razvile so se 
psihološke terapije, ki so se izkazale kot pomoč pri soočanju s kronično boleznijo tako 
staršem, kronično bolnemu otroku in družini. Terapije pomagajo staršem, da se soočijo s 
stresom, pozitivno vplivajo na njihovo duševno zdravje in vedenje (Eccleston et al., 2015). 
Kronične bolezni se med seboj razlikujejo, kljub temu pa so izkušnje in raziskave 
pokazale, da se straši kronično bolnih otrok soočajo s podobnimi težavami in izzivi ne 
glede na vrsto kronične bolezni, ki je prizadela njihovega otroka. Podobne izkušnje staršev 
kronično bolnih otrok so se nanašale na žalost, zlasti v povezavi s postavljeno diagnozo za 
svojega otroka. Motijo jih tudi neprimeren odnos s strani nekaterih zdravstvenih 
strokovnjakov, pomanjkanje informacij in dejstvo, da ima njihov otrok kronično bolezen. 
Raziskave so obravnavale poleg že omenjenih posledic, ki prizadenejo starše in druge 
družinske člane kronično bolnega otroka, še potrebo, da najdejo nek oprijem in potrebo po 
informacijah in pomoči, občutek nadzora in soočanje z novo realnostjo (Kepreotes et al., 
2010).  
Družinski člani so soočeni z utrujenostjo zaradi nudenja oskrbe kronično bolnemu otroku, 
izolacije od prijateljev, sodelavcev, občutkom preobremenjenosti s situacijo in stalnimi 
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bitkami, s katerimi se soočajo pri izpolnjevanju otrokovih potreb. Veliko skrb vsem 
družinskim članom povzroča čakanje na morebitno zdravstveno izboljšanje ali poslabšanje 
(Menezes, 2010; Lane, Mason, 2014).  
Kronična bolezen je lahko negativen dejavnik, ki vpliva na brate in sestre kronično bolnega 
otroka, kar se kaže kot: slabše psihosocialne in vedenjske motnje, čustveni problemi, 
težave v šoli, pri izobraževanju in prilagajanju (Hartling et al., 2010). Na drugi strani pa 
obstaja veliko bratov in sester, ki so zaradi kronično bolnega brata ali sestre razvili izjemen 
občutek empatije, potrpežljivosti, sočustvovanja in občutljivosti (Lane, Mason, 2014). Vsi 
otroci v družini s kronično bolnim otrokom sledijo razmeram in toku življenja v družini. 
Bratje in sestre kronično bolnega otroka različno kažejo svojo vlogo v družini. Lahko 
pomagajo staršem, drugi se umaknejo, nekateri iščejo pozornost: so naporni, predrzni in 
zahtevni. Odraščanje v takšni družini je zagotovo posebno in drugačno, v nekaterih 
pogledih je manj obremenjujoče kot odraščanje v drugih družinah (Juul, 2010). 
Pomembno je, da zdravstveni delavci prepoznajo izzive in probleme, s katerimi se soočajo 
starši, kronično bolni otroci in tudi njihovi sorojenci. Zdravstveno osebje mora seznaniti s 
čim več informacijami vso družino, šolo in druge institucije, ki jih sorojenci kronično 
bolnega otroka obiskujejo. Zagotavljanje informacij pomaga otrokom pri morebitnih 
nesporazumih, odgovarja na vprašanja in jim pomaga v nepredvidljivih okoliščinah (Lane, 
Mason, 2014). 
Vsa navedena občutja lahko oblikujejo izzive v otrokovem odnosu do staršev in 
sorojencev. Starši se velikokrat ne zavedajo, kako čutijo sorojenci zaradi kronično bolnega 
brata ali sestre. Raziskave kažejo, da starši pogosto podcenjujejo težave svojih zdravih 
otrok (Sharpe, Rossiter, 2002). Pregled socialne literature je pokazal, da bratje in sestre 
kronično bolnega otroka pogosto prevzamejo odgovornost nase zaradi kronične bolezni, ki 
je prizadela brata ali sestro. To se kaže predvsem s tem, da raje delajo, kot se igrajo, 
razvijejo manj prijateljstev med vrstniki, težje sprejemajo pomoč in iščejo starejšo družbo 
(Branstetter et al., 2008). Williams in sodelavci (2009) poudarjajo, kako pomembno je, da 
se brate in sestre kronično bolnega otroka usmerja v aktivnosti, katere jim ležijo. Na ta 
način se jih spodbuja in jim da občutek pozornosti in naklonjenosti. 
Raziskave o zdravljenju in zdravstveni negi so pokazale večje število skupnih čustev in 
izkušenj, ki so jih opisali bratje in sestre kronično bolnega otroka: 
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  krivda, občutek, da so sami povzročili bolezen, ker so nekaj naredili narobe, ker so sami 
zdravi, brat/sestra pa ne; 
 skrb, ali bodo tudi sami zboleli, ali bo njihov brat/sestra umrl, ali se bo vrnil iz bolnišnice, 
skrb zaradi družinske finančne situacije, skrb zaradi staršev in njihovega čustvenega stanja 
ali pa pritiska, da mora biti dober, priden, otrok; 
 zamere in občutek nepravičnosti in razočaranja zaradi večje pozornosti in časa, ki je 
namenjen bolnemu otroku; 
 občutek izgubljenosti in izolacije, občutek drugačnosti od sovrstnikov, ki imajo zdrave 
brate/sestre, ali žalosti, da ne morejo imeti enakega odnosa z bratom/sestro, kot če bi bil 
zdrav; 
 odgovornosti zaradi preobremenjenosti staršev z bolnim otrokom in odgovornost za 
njihovo nego kronično bolnega brata/sestre (Lane, Mason, 2014). 
Nujno je, da se sorojence posluša, upošteva njihove želje in jim pomaga pri morebitnih 
težavah. Obstajajo dokazi, da udeležba v preventivnih skupinah programov za sorojence 
kronično bolnih otrok pozitivno vpliva na posameznike in na celotno družino (Lane, 




6 SODELOVANJE MEDICINSKE SESTRE Z DRUŽINO 
KRONIČNO BOLNEGA OTROKA 
 
Družina je odprt sistem, kar pomeni, da je v nenehni interakciji in povezanosti z okoljem, v 
katerega je vključena. Okolju daje in od njega tudi sprejema informacije in nasvete. 
Podobno je tudi sodelovanje med posameznimi zdravstvenimi delavci znotraj 
zdravstvenega tima. Hkrati pa je pomembna interakcija znotraj družine. Bolan družinski 
član, predvsem otrok, vpliva na druge družinske člane in posledično na celotno družino. 
Medicinska sestra se mora tega zavedati, osredotočiti se mora in sodelovati individualno s 
posamezno družino kronično bolnega otroka (Arestedt et al., 2014). 
Pomen sodelovanja medicinske sestre z družino kronično bolnega otroka je v tem, da 
družini pomaga sprejeti bolezen in se prilagoditi nanjo. Proces prilagajanja družine na 
kronično bolezen je različno dolg. Del samega procesa so pogosto tudi močna čustva tako 
staršev kot kronično bolnega otroka. Medicinske sestre morajo to razumeti kot del procesa 
prilagajanja na življenje s kronično boleznijo. Pomembno je, da si zdravstveni delavci 
vzamejo čas za pogovor. Družini kronično bolnega otroka je pogovor z medicinsko sestro 
lahko v veliko oporo in pomoč (Kreft, 2014). 
Medicinske sestre morajo imeti strokovno znanje, kompetence in terapevtske sposobnosti v 
odnosu do kronično bolnega otroka in staršev. Svoje znanje morajo izpopolnjevati in 
obnavljati. Medicinske sestre veliko časa preživijo z bolnim otrokom in starši, tako tudi 
starši lažje pristopijo k medicinski sestri kot k zdravniku (Panicker, 2013). Ključna vloga 
medicinskih sester je podpora na čustveni in psihični ravni tako otroku kot njegovim 
staršem pri soočanju s kronično boleznijo. Za družino predstavlja to stres, novo 
prilagajanje otroku in bolezni, strah in negotovost (Smith et al., 2011). Medicinske sestre 
morajo znati prilagoditi negovalne intervencije otrokovi starosti primerno. Njihova vloga 
je tudi povezovanje staršev kronično bolnega otroka z zdravnikom in drugimi 
zdravstvenimi delavci (Ramelet et al., 2014). Informacije, ki jih starši dobijo od 
medicinske sestre, jim pomagajo pri komunikaciji z zdravnikom kronično bolnega otroka 
(Uhl et al., 2013). Komunikacija in sodelovanje med medicinsko sestro, zdravnikom, starši 
in kronično bolnim otrokom je pomembno predvsem za napredovanje zdravljenja in 
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zdravstvene nege kronično bolnega otroka. Skupaj si zastavijo kratkoročne cilje, kar lahko 
zmanjša potrebo po večkratnem obisku bolnišnice (Callery, Milnes, 2012). 
Odnos med medicinsko sestro in starši kronično bolnega otroka mora biti strokoven in 
prijazen. Medicinske sestre se morajo pripraviti na učenje posameznih postopkov oziroma 
podajanje informacij o posamezni kronični bolezni. Starše morajo učiti tako, da zraven 
razmišljajo in postavljajo vprašanja medicinski sestri. Preden kronično bolan otrok odide v 
domačo oskrbo, je pomembno, da starši poznajo dejavnike tveganja kronične bolezni 
otroka. Predvsem pa morajo biti medicinske sestre pozorne na to, da starši razumejo 
njihova navodila, da bodo lahko varno in samozavestno doma izvajali zdravstveno oskrbo 
za svojega kronično bolnega otroka (Swallow et al., 2009). 
Zdravstvena nega kronično bolnega otroka v bolnišnici ne zmanjša skrbi, stresa in 
obremenitve staršev v primerjavi z oskrbo, ki jo kronično bolnemu otroku nudijo v 
domačem okolju starši (Parab et al., 2013). 
Nega kronično bolnega otroka na domu zahteva veliko odgovornost staršev, da zagotovijo 
osnovne potrebe, ki jih terja kronična bolezen njihovega otroka. Pomembno vlogo ima 
medicinska sestra, saj mora starše naučiti kakovostne zdravstvene nege, da bodo zagotovili 
kronično bolnemu otroku dobro počutje. Medicinske sestre morajo starše kronično bolnega 
otroka naučiti intervencij zdravstvene nege na tak način, da jih bodo lahko čim lažje sami 
izvajali doma. Če so potrebne spremembe v prehranjevanju in pitju, jih napoti k dietetiku, 
da skupaj oblikujejo jedilnik za kronično bolnega otroka. Seznani jih tudi z dejavniki 
tveganja, znaki in simptomi kronične bolezni. Poleg tega jim svetuje o pomenu gibanja za 
kronično bolnega otroka (Woodgate et al., 2015). 
Patronažna medicinska sestra ima za kronično bolnega otroka predpisana dva patronažna 
obiska na leto. Dodatne patronažne obiske lahko z delovnim nalogom predpiše osebni 
zdravnik kronično bolnega otroka. Nekatere družine potrebujejo več dodatnih patronažnih 
obiskov kot druge. Ustrezna komunikacija, podpora, strpnost, občutek varnosti in zaupanja 
so s strani patronažne medicinske sestre zelo pomembne lastnosti, ko obravnava družino s 




Izkazalo se je, da medicinske sestre premalo sodelujejo med seboj in znotraj zdravstvenega 
tima. Za kakovostno obravnavo kronično bolnega otroka je pomembno sodelovanje 
medicinske sestre znotraj zdravstvenega tima, s starši kronično bolnega otroka in kronično 
bolnim otrokom (Oštir, Petrovič, 2011). 
Godshall (2003) je napisala praktične nasvete medicinski sestri, kako naj sodeluje in skrbi 
za družino kronično bolnega otroka. V bolnišnici se sodelovanje medicinske sestre s 
kronično bolnim otrokom in njegovo družino prične z vstopom medicinske sestre v 
bolniško sobo. Pred tem se mora seznaniti s kronično boleznijo otroka, spremljajočimi 
boleznimi, spremembami in posebnostmi. Ko medicinska sestra pristopi h kronično 
bolnemu otroku, mora biti prijazna, odprta za pogovor in iskrena. Starši lahko medicinsko 
sestro tudi preizkusijo, tako da ji postavljajo vprašanja, na katera že poznajo odgovor. 
Podpora, razumevanje in spoštovanje staršev s strani medicinske sestre je zelo pomembno, 
saj tako starši občutijo podporo in razumevanje stroke. O kronično bolnem otroku in 
njegovih starših medicinska sestra ne govori na hodniku, ampak v za to namenjenih 
prostorih. Staršev kronično bolnega otroka ne obsojamo. Starši, ki skrbijo za svojega 
kronično bolnega otroka in ki veliko sprašujejo in nadzirajo delo medicinske sestre, so 
hitro označeni kot naporni starši. Medicinska sestra mora razumeti, da si starši prizadevajo 
za svojega kronično bolnega otroka. Vključitev staršev v proces zdravstvene nege jim bo 
dal občutek vrednosti in sprejetosti s strani medicinske sestre.  
Starši želijo biti bolj vključeni v proces zdravljenja in osnovne postopke zdravstvene nege. 
Nekateri so pripravljeni izvajati samostojno in pomagati medicinski sestri pri ostalih 
intervencijah zdravstvene nege. Zahtevnejše postopke v zdravstveni negi pa želijo 
medicinske sestre opravljati samostojno (Stuart, Melling, 2014; Brown et al., 2008).  
Callery in Milnes (2012) navajata, da medicinske sestre podpirajo aktivno vključitev 
staršev in kronično bolnega otroka v zdravstveno nego. Med pregledom medicinske sestre 
postavljajo vprašanja kronično bolnemu otroku, s tem ga želijo vključiti v sam proces in 
poudariti pomen osredotočenosti in sodelovanja s kronično bolnim otrokom. 
Zdravstveno osebje, posebej medicinske sestre so v raziskavah odkrile, da matere veliko 
bolje skrbijo za svoje bolne otroke kot očetje (Hughes, 2007; Higham, Davies, 2012). 
Razlog je v boljši skrbi za otroke glede higiene, zagotavljanja udobja, izvajanja običajnih 
nalog. S tem so matere označene kot primarne negovalke, kar očete postavlja na drugo 
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mesto. Očitno je tudi, da je vloga služenja denarja ostala pomembna vloga očetov. 
Raziskave so pokazale tudi, da so se očetje pripravljeni pogajati s svojimi delodajalci, da 
zadostijo svojim čustvenim potrebam, da so blizu svojih bolnih otrok. V tem odnosu sebe 
dojemajo kot partnerja, ki deluje skupaj z materjo (Higham, Davies 2012).  
V Ameriki so poučevali starše kronično bolnih otrok z interaktivnimi mediji, kot so video 
in igre. Pomembno je, da se medicinske sestre prilagodijo stopnji izobrazbe in pismenosti 
staršev, saj je raziskava pokazala, da imajo starši občutek, da postanejo neorientirani, ko 
izvedo, da ima njihov otrok kronično bolezen. Vizualni prikaz skozi igro pomaga staršem 
pridobiti in osvetliti informacije in znanje, ki so jih dobili o kronični bolezni njihovega 
otroka (Annaim et al., 2015). 
Ob sprejemu kronično bolnega otroka v bolnišnico je sprejet tudi eden izmed staršev 
bolnega otroka. Takrat se prične z učenjem staršev. Medicinska sestra se mora na 
poučevanje staršev dobro pripraviti in organizirati, saj bodo tako zastavljeni cilji bolj 
dosegljivi. Če se oče in mama menjata pri kronično bolnem otroku v bolnišnici, je 
potrebno naučiti intervencij zdravstvene nege vsakega posebej. Ob odpustu otroka v 
domačo oskrbo se v sam proces vključi patronažna medicinska sestra za podporo in pomoč 
staršem kronično bolnega otroka (Petrovič in sod., 2010). 
Medicinska sestra ima veliko nalogo in odgovornost pri obravnavi kronično bolnega otroka 
in njegove družine. Pri učenju otrok in njihovih staršev si pomaga z različnimi pripomočki. 
Zdravstvena vzgoja lahko poteka individualno ali v skupinah. V skupinah si lahko starši 
med seboj izmenjajo mnenja, izkušnje in si pomagajo (Oštir, 2010). 
Izobraževanje in podpora staršem in družini kronično bolnega otroka je izjemno 
pomembna, kar je dokazano s številnimi raziskavami. Eno izmed prvih raziskav, v kateri ni 
posebej opredeljena nobena kronična bolezen, so objavili Kieckhefer in sodelavci (2014). 
Omogočili so izobraževanje staršem, kar jim pomaga obvladovati kronično bolezen in 
kronično bolnega otroka. Izobraževanja bi morala biti na voljo vsem družinam kronično 
bolnih otrok. Izobraževalna gradiva o posameznih kroničnih boleznih so eden izmed 
načinov učenja kronično bolnega otroka in njegove družine o kronični bolezni, ki je 
prizadela otroka. Pisna učna gradiva lahko družina prebira doma, lahko so v pomoč pri 
vodenju kronične bolezni, v njih so lahko opisane pomembne značilnosti posamezne 
kronične bolezni in intervencije zdravstvene nege. Kronično bolan otrok, ki je prejel veliko 
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informacij in ima znanje o svoji kronični bolezni, je dokazano psihološko bolj prilagodljiv 
in ima večjo moč nad svojim življenjem (Mahat et al., 2007).  
Pravilen pristop medicinske sestre h kronično bolnemu otroku je izjemno pomemben za 
medsebojno sodelovanje. Medicinska sestra mora imeti domišljijo in biti pozitivno 
naravnana. Za izvajanje intervencij zdravstvene nege so ji v veliko pomoč igre, nagrade in 
risani junaki, s katerimi privabi k sodelovanju kronično bolnega otroka (Frels et al., 2009). 
Kelo in sodelavci (2013) so z raziskavo ugotovili, da mora medicinska sestra združiti svoje 
sposobnosti in znanje za učinkovito izobraževanje kronično bolnih otrok in njihovih 
staršev. Pomembno je, da pozna kronične bolezni, potek zdravljenja in da zna prepoznati 
negativne učinke hospitalizacije.  
Zdravstvena oskrba kronično bolnega otroka v Sloveniji je dobro organizirana. Poteka po 
naslednjem zaporedju: diagnosticiranje kronične bolezni otroka, ustrezno in primerno 
zdravljenje in zdravstvena nega. Ko je kronična bolezen otroka stabilna, se skrb osredotoči 
na ambulantno obravnavo kronično bolnega otroka. V času bolnišnične obravnave 
kronično bolnega otroka so prisotni tudi starši. Medicinske sestre naučijo starše intervencij 
zdravstvene nege, ki jih bodo potrebovali, da bodo lahko dobro skrbeli za kronično 
bolnega otroka doma (Juričič in sod., 2016). 
Otrok s kronično boleznijo je v Sloveniji na primarni ravni redno voden pri izbranem 
specialistu pediatrije v zdravstvenem domu. Na sekundarni ravni je voden pri zdravniku 
pediatru v razvojni ambulanti regionalnega zdravstvenega doma. Po potrebi se kronično 
bolni otroci občasno vključujejo tudi v zdravstveno oskrbo na terciarni ravni (Groleger, 
2016). 
 
Izobraženo prebivalstvo, napredek tehnologije in sodobna tehnologija so prinesli novosti in 
napredek tudi v zdravstveni negi. Medicinske sestre morajo biti odprte za novosti, ki 
prihajajo na tržišče, saj jim prinašajo tako pozitivne kot negativne spremembe. Kljub vsej 
sodobni tehnologiji se morajo zavedati, da je vsak kronično bolan otrok in njegova družina 
edinstvena, in potrebujejo svoj čas, pomoč in sogovornika. Medicinskim sestram naj bo 
sodobna tehnologija in novosti na tržišču v pomoč, da bodo lažje in kakovostneje 
opravljale intervencije zdravstvene nege. Pripomočki so lahko medicinski sestri v pomoč 
pri učenju intervencij zdravstvene nege. Starši kronično bolnega otroka lahko medicinsko 
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sestro pokličejo preko video telefonskega klica ali programa Skype. Tako imajo straši pri 
izvajanju intervencij zdravstvene nege občutek nadzora in pomoči s strani medicinske 
sestre (Cady et al., 2015). 
Ena izmed novejših zdravstvenih metod, ki jo uporabljajo medicinske sestre, je tudi pomoč 
medicinske sestre na daljavo, ki se jo že poslužujejo medicinske sestre v Švici. Namen te 
storitve je vzpostavitev odnosa s klicateljem, ocena stanja, reševanje problemov, iskanje 
ustrezne rešitve, svetovanje in učenje. Veliko študij vključuje pomoč medicinske sestre na 
daljavo, ki se uporablja v različne namene. Uporablja se v triaži, državnih in nacionalnih 
linijah za pomoč in v posebnih zdravstvenih pogojih, kot so: nosečnost, jemanje zdravil in 
kronične bolezni. Večinoma se pomoči medicinske sestre na daljavo poslužujejo odrasli, le 
nekaj pa jih zajema tudi pediatrija (Ramelet et al., 2014). 
Kronično bolan otrok ali njegovi starši lahko vsakodnevno posredujejo vrednosti vitalnih 
funkcij ali krvnega sladkorja medicinski sestri na daljavo. Medicinska sestra dobljene 
rezultate preveri in obvesti zdravnika o morebitnih odstopanjih. Na ta način medicinska 
sestra doseže, da kronično bolan otrok redno opravlja meritve, spremlja znake in simptome 
kronične bolezni. Sodobni pristop, nadzor medicinske sestre na daljavo kronično bolnega 
otroka in njegove družine, se razlikuje od tradicionalnega pristopa. Z obiskom medicinske 
sestre na domu kronično bolnega otroka se medicinska sestra pogovori o dobljenih 
vrednostih, spremembah in znakih kronične bolezni. Družina in kronično bolan otrok 
dobita neposredne informacije. Medicinska sestra lahko tudi preveri, ali družina in 
kronično bolan otrok razumeta nastalo situacijo. Nekatere družine in kronično bolni otroci 
se hitro naučijo in prevzamejo sodobne tehnologije, spet drugi pa so bolj naklonjeni 
tradicionalni obliki (Shea, Chamoff, 2012). 
Družina si prizadeva in išče najrazličnejše načine za zmanjšanje učinkov kronične bolezni. 
Alternativna in komplementarna medicina imata še vedno svojo veljavo pri zdravljenju 
kronične bolezni. Uporaba komplementarne in alternativne medicine se po svetu močno 
razlikuje: 23,9 % kronično bolnih otrok jo uporablja v Združenih državah Amerike, 51 % v 
veliki Britaniji in Avstraliji, 30 % na Nizozemskem in 48,9 % v Turčiji. Nekatere najbolj 
znane terapije komplementarne in alternativne medicine vključujejo v zdravljenje 
tradicionalne zdravilce, zelišča in napitke, ki so pripravljeni doma, vaje in diete. Glavni 
razlog uporabe komplementarne in alternativne medicine je zdravljenje kronične bolezni, 
pomoč imunskemu sistemu, povečanje zmogljivosti otroka in lajšanje bolečine. Družine, ki 
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imajo kronično bolnega otroka, se soočajo s strahom, stresom in vznemirjenostjo, kar je 
povezano z negotovostjo o poteku bolezni v času zdravljenja, ponavljajočimi se pregledi, 
jemanjem zdravil in negativnimi učinki le-teh na otroka, pravil in prepovedi. Študije so 
tako pokazale, da nekatere metode komplementarne medicine, kot je masaža in zdravilna 
zelišča, lahko pomagajo zmanjšati simptome pri kronično bolnem otroku in tako vplivajo 
na boljše počutje staršev. Zdravstveno osebje, posebej medicinske sestre, ki so neposredno 
vključene v zdravljenje kronično bolnih otrok, morajo poznati, spoštovati in se zavedati 
psiholoških problemov in potreb družine, ki ima kronično bolnega otroka. Poznati in 
oceniti morajo tudi komplimentarni pristop zdravljenja bolezni in ga vključevati v 
zdravstveno nego kronično bolnega otroka, tako da se zagotovi najboljša oskrba v skladu z 







Družina je kot najmanjša celica družbe medsebojno najbolj povezana. Družinski člani se 
med seboj dobro poznajo in tako lahko drug drugemu pomagajo. To velja predvsem za 
odnos med starši in otroki. Ko je eden izmed družinskih članov bolan, prizadet ali 
potrebuje kakršnokoli pomoč, jo običajno najhitreje dobi v družini. Nikjer nismo deležni 
takšne oskrbe, kot jo imamo doma. Poleg poznavanja kronično bolnega otroka, zanimanja 
in znanja staršev o kronični bolezni je tudi izjemnega pomena sodelovanje staršev pri 
oskrbi kronično bolnega otroka. Pomembna je njihova vloga pri spodbujanju, motivaciji, 
nadzoru nad izvajanjem intervencij, če so le-te potrebne pri otroku s kronično boleznijo. 
Družinski odnosi so tako pomemben del zdravljenja, zdravstvene nege in tudi hitrega 
okrevanja, predvsem ko zboli eden od družinskih članov. To trditev potrjujejo raziskave, ki 
so v zadnjih letih pri zdravljenju kronično bolnega otroka prepoznale družino kot tisto 
okolje, kjer se ob sodelovanju z zdravstvenim osebjem lahko najučinkoviteje sooči s 
kronično boleznijo in doseže najboljše pogoje za zdravljenje kronično bolnega otroka. To 
sodelovanje med družino in zdravstvenimi delavci so strokovnjaki definirali kot koncept v 
družino usmerjene skrbi (Aresredt et al., 2014; Williams, 2006; Kuo et al., 2012; Roger, 
1951). S konceptom v družino usmerjene skrbi, ki se uveljavlja v zadnjih letih, se je 
družini dala pomembna potrditev, da je pri oskrbi kronično bolnega otroka eden 
pomembnejših delov. Sam koncept v družino usmerjene skrbi so raziskovali v preteklosti 
in še danes. Raziskovalci iščejo najboljše pogoje za zdravljenje bolnega otroka, posebej če 
gre za otroka s kronično boleznijo. Rezultati raziskav so pokazali, da se je vključitev 
družine v zdravljenje in zdravstveno nego kronično bolnega otroka izkazala kot najboljše v 
zdravljenju in zdravstveni negi (Coyne et al., 2011).  
Vloga družine pri zdravljenju kronično bolnega otroka je zelo pomembna. Poleg 
definiranega koncepta v družino usmerjene skrbi, ki je družino prepoznal kot bistveni del 
zdravstvene nege in zdravljenja, je viden tudi v pozitivnih zdravstvenih izidih, v 
zdravljenju in oskrbi kronično bolnega otroka (Rosland et al, 2012). Sam koncept in 
rezultati raziskav, ki so raziskovale pomembnost in vlogo družine pri zdravljenju kronično 
bolnega otroka, daje pozitiven odgovor, da ima družina izjemno pomembno vlogo pri 
zdravljenju kronično bolnega otroka. Družina, posebej starši, s svojim odzivanjem, 
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zanimanjem, sodelovanjem pri zdravljenju in zdravstveni negi kronično bolnega otroka 
pozitivno vplivajo na bolnega otroka. Pri tem pa je potrebno poudariti tudi sodelovanje 
staršev in zdravstvenega tima, posebej medicinskih sester pri zdravljenju kronično bolnega 
otroka.  
Na vprašanje, zakaj je pomembno sodelovanje medicinske sestre z družino kronično 
bolnega otroka, so iskali odgovor v več raziskavah, saj je kronična bolezen otrok dlje časa 
trajajoča bolezen, s katero se mora družina naučiti živeti. Bolezen namreč spremeni način 
življenja in ima lahko negativne posledice za družino, kot so: stres, obremenjenost, 
dodatno finančno breme in čustvena obremenjenost (Andreson, Davis, 2011; Lundman, 
Jansson, 2007). Ravno dolgotrajnost bolezni, kar kronične bolezni so, in dolgotrajne 
posledice ter vseživljenjsko soočanje z boleznijo so tisti razlog, zaradi česar je izrednega 
pomena dobro sodelovanje med medicinskimi sestrami in družino kronično bolnega 
otroka. Kako sprejeti kronično bolezen in se z njo soočiti ter jo poznati, so glavne naloge 
medicinske sestre v odnosu do družine, ki mora imeti veliko znanja in biti dobro 
informirana o kronični bolezni. Medicinske sestre se najpogosteje srečujejo s kronično 
bolnimi otroki in njihovimi družinami, tako na primarnem, sekundarnem in terciarnem 
nivoju zdravstvenega varstva; tako so prvi in najpomembnejši člen, ki mora pomagati 
družini s svojim znanjem, izkušnjami, pogovorom in časom, ki ga nameni družini, da se bo 
lahko soočila s kronično boleznijo. Poleg tega morajo medicinske sestre naučiti starše 
postopkov in intervencij zdravstvene nege, da bodo svojemu otroku lahko zagotovili 
kakovostno zdravstveno nego zunaj bolnišnice (Woodgate et al., 2015). Druga 
pomembnost odnosa med medicinsko sestro in družino se kaže v podpori, nasvetih, 
spodbudah in pozitivnem odnosu, ki ga nudijo družini kronično bolnega otroka in 
posameznim družinskim članom. Tako medicinska sestra ne pomaga samo kronično 
bolnemu otroku, ampak tudi ostalim družinskim članom. 
Vloga družine je tako izjemnega pomena, predvsem vloga staršev, ki se je v številnih 
raziskavah pokazala kot zelo dobra. Posebej pomembna je vloga matere, ki ji v raziskavah 
priznavajo najpomembnejšo vlogo pri zdravstveni oskrbi otroka. Tudi vloga očetov je 
izjemnega pomena, le da imajo ti drugačno pomembnejšo nalogo, skrb za ekonomsko 




Cilj, tako družine kot medicinskih sester, je doseganje čim višje stopnje samooskrbe in 
pomoč otroku s kronično boleznijo v najprimernejšem načinu zdravljenja in zdravstvene 
nege. Vse to pa je mogoče le ob dobrem sodelovanju družine in zdravstvenih delavcev, 

























Diplomsko delo z naslovom Pomen sodelovanja medicinske sestre z družino kronično 
bolnega otroka obravnava eno izmed najpomembnejših in najtežjih področij družinskega 
življenja, soočanja družine s kronično boleznijo otroka.  
Današnji hiter način življenja, ki zahteva hitro prilagajanje in odzivanje na najrazličnejše 
izzive, predstavlja za družino, ki ima kronično bolnega otroka, veliko preizkušnjo. V 
družini s kronično bolnim otrokom ta preizkušnja zahteva od družine spremenjen način 
življenja in navade, kar bo trajalo najbrž vse življenje. Pri kronični bolezni gre za počasi 
napredujočo in dolgotrajno bolezen, s katero se mora družina naučiti živeti na novo. 
Koncept v družino usmerjene skrbi potrjuje izjemno pomembno vlogo družine. 
Na drugi strani pa se v diplomskem delu išče odgovor na vprašanje, kakšna je povezanost 
in odnos med družino in medicinsko sestro pri negi in zdravljenju kronično bolnega otroka. 
Medicinska sestra mora poznati vsebino koncepta v družino usmerjene skrbi, ki prinese 
najhitrejše in najboljše rezultate zdravljenja otrok s kronično boleznijo. Pri tem pa je 
potrebno izpostaviti strokovno znanje, izkušnje ter sam pristop medicinske sestre, ki ga 
ima pri svojem delu. Veliko raziskav medicinsko sestro postavlja na mesto najbolj 
izpostavljenega in povezovalnega člena med zdravstvenim timom in družino kronično 
bolnega otroka. Medicinska sestra preživi največ časa z družino kronično bolnega otroka in 
tako je njena vloga, da podpira družino na čustveni ravni in s svojim pristopom strokovno 
pomaga, da se družina sooči s kronično boleznijo in prične sprejemati svojo spremenjeno 
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